Eda’nin Beyin
Tamora Var
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“Eda’nin Beyin Tumorli Var” hikayesi, ailelerinin beyin timori tedavisi géren cocuklarina hastalig
ve tedavisini anlatmasini kolaylastirmak icin hazirlanmistir. Kitabin arkasinda tedavi siiresince
siklikla duyacaginiz bazi sézcuklerin agiklamalar da bulunmaktadir.

Kitabin Tlrkge'ye cevrilmesine ve uyarlamasina izin veren CLIC Sargent’e tesekkir ederiz.

Cocuklar ve genglere yonelik calismalar yiriten CLIC Sargent,
Ingiltere’nin 6nde gelen sivil toplum kuruluslarindan biridir. Kanser
tedavisi goren cocuklar ve genglere yonelik saglik, psikolojik ve sosyal
destek hizmetleri sunmaktadir.
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Kitabin Tlrkge'ye cevrilmesi, tasarimi ve basimi konusunda destek veren Hisar Okullari
ogrencilerine; metinlerin diizenlenmesi konusunda yazar Dr. Nilay Yilmaz'a verdikleri gonulli
destek icin en icten dileklerimizle tesekkir ederiz.
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Eda bes yasinda. Annesi, babasi, erkek kardesi Can ve kiclk
kiz kardesi Gozde ile birlikte yasiyor. Eda’nin Kurabiye isimli bir

tavsani var.

Eda kosmayi, ip atlamay:i ve takla atmayi seviyor, ama Eda’nin
en cok sevdigi sey, Tarcin ve Sis adli iki kedisi olan arkadasi

Damla ile oynamak.




Son birka¢ haftadir Eda kendini iyi hissetmiyordu. Yorgundu
ve biraz huysuzdu. Bazi sabahlar hasta kalkiyordu ve
cogunlukla basi cok agriyordu. Annesi cok endiselendigi
icin onu doktora goturdu. Doktor Eda’nin gozlerini ve
vicudunu kontrol ettikten sonra Eda’nin hastaneye gitmesi

gerektigini soyled..



Hastanedeki doktor Eda’yl muayene etti ve birkag 6zel teste

ihtiyaci oldugunu soyledi, bunlardan biri tomografiydi*,

* ile isaretli kelimeler kitabin sonunda agiklanmaktadir.
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Tomografi makinesi kafasinin igini fotograflarken, Eda'ya
uzun slre kimildamadan uzanmasi gerektigi soylendi. Cani

hic acimayacakt ama makine cok ses cikaracakti.

Tomografi cekildikten
sonra doktor, Eda ve
anne babasiyla gorustu.
Onlara Eda’nin basinda
bir yumru gordiagund,
Eda'nin bas agrilarina ve
hastaligina bu yumrunun

sebep oldugunu soyledi.

Yumruya beyin timord

deniliyordu ve bu bir cesit

kanserdi*.



“Kanser nedir?” diye sordu Eda. Doktor da bunu ona soyle
acikladi: “Herkesin vicudu mikroskopsuz goremeyecegimiz
kadar kliclik milyonlarca hiicreden olusur. Bu hiicreler

vicudumuzun ihtiyaci olan kan,

kas ya da kemik gibi dokularini

olustururlar.

Saghkh Hiicreler

Bazen hicreler yeni hiicreler yaratmak icin o kadar cabuk
bollndrler ki o zaman gorevlerini diizglin yapamazlar. Pek ¢ok
hasta hicre olusur ve bu hicreler
) ) saglkli hicrelerin iyi caligmasini
(( \)) onler. Buna kanser denir. Bazi
. kanserler digerlerine gore daha

Hasta Hiicreler

hizl cogalir.”



Hastalikli hicreler ne
yapacaklarini bilemediklerinde
birbirlerine tutunup bir yumru
olustururlar, bu yumruya da

tUmor denir.

Iki tip beyin tiiméri vardir: Biri viicudun diger bdlimlerine
yayllan “kotl huylu” timor, digeri ise tim vicuda yayilmayip
sadece beyinde kalan “iyi huylu” timérdr. Ikisinin de
lyilesmesi icin kemoterapi* (ilag tedavisi), 1sin tedavisi*
(radyoterapi) ya da ameliyat* gerekir, bazen de Uglinin birlikte

kullanimina ihtiyac vardir.



Doktor timort almak icin Eda’ya ameliyat yapilacagini ve birkac
glin hastanede kalmasi gerektigini soyledi. Doktor ameliyattan
sonra bazi cocuklarin kisa bir stre icin ylrirken ve konusurken
zorlanabildiklerini anlatti. E§er Eda’ya da boyle bir sey olursa

uzmanlarin ona yardim edecegini soyled..

Doktor, Eda’nin timor tipini bulduktan sonra timort iyilestirmek
icin hangi tedaviyi uygulayacaklarini ona anlatacakti. Eda
hastanede kaldigi icin mutlu degildi ama kaldigi serviste
oynayabilecegdi baska cocuklar da vardi; ayrica babasi,Can’a,
Gozde'ye ve Kurabiye'ye bakarken; annesi onunla birlikte

hastanede kalabiliyordu.
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Eda ertesi sabah

ameliyat olacagi icin

bir sey yemesine izin
verilmedi. Baska bir doktor
Eda'yi gormeye geldi;

ona anestezi uzmani*
deniyordu, onun isi Eda’nin
ameliyatta iyi uyudugundan
emin olmakti. Eda uykuya
dalarken ve uyandiginda
annesiyle babasi onun

yaninda olacakti.
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Uyandiginda Eda’nin basinda
blylk bir bandaj olacakti ve
kendini biraz yorgun ve agrili

hissedebilirdi. Doktor ona

“yogun bakim” denilen bir yerde

uyanacagini soyledi.

Daha sonra ameliyati yapacak
beyin ve sinir cerrahi* olan bir
doktor daha geldi. Eda ona
neler yapacaklarini bilmek
istiyordu. Neler olacagini
beyin ve sinir cerrahi ona soyle
acikladi: Eda’nin basini daha
iyi gorebilmek icin saginin

kicik bir kismini keseceklerdi.
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Hemsireler Eda’yl ameliyat icin almaya geldiklerinde
ona arkasi agik 6zel bir 6nlik giydirdiler. Eda’nin annesi
yanindaydi ve anestezi* ilaclari onu uyutuncaya kadar onun

elini tuttu.

Eda uyandiginda bir yatakta yatiyordu, bir tarafinda
annesi diger tarafinda babasi duruyordu. Odada
durmadan bipbipleyen makineler vardi; Eda kendini bitkin
hissediyordu,bu ylzden yeniden uyudu.

Sonra Eda kendini daha iyi hissetti ve kalkip bir seyler
yiyebildi. Annesi ve babasi onunla gurur duydu. Hemsire
geldi ve ona artik servise gitme zamaninin geldigini soyledi;
boylece annesi, babasi ve hemsire Eda’yi yatagiyla birlikte

koridor boyunca iterek odasina gotirda.
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Ertesi glin doktor, Eda’yi
gormeye geldi. Eda’ya ilac
tedavisi hatta belki 1sin tedavisi
gorebilecegini soyled..
Kemoterapinin bir kismi tablet
ilaclarla, bir kismi da viicuda
katater* denilen aletle verilen
ilaclarla yapilacakti. Kateterin
Ug farkl tipi var: Broviac*, Port*

ve Hickman™.
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Kateter, ilag vermenin yani sira testler icin kan almak
amaciyla da kullanilir. Doktor, Eda’nin her zaman hastanede
kalmasina gerek olmadigini ama kateteri viicuduna
yerlestirmek
icin kicuk bir
ameliyata daha
gerek oldugunu
soyledi, ancak
Eda 6nce eve
gidip biraz
glclenmeliydi.
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Eda eve donduginde herkes ¢cok sevinmis ve ona hediyeler
almisti. Kardesi Can, Eda'yi gordigu icin cok mutluydu

ama kendini biraz digslanmis hissediyordu. Neyse ki anne ve
babasi bunu ¢abuk fark etti, hem onunla hem de Gozde'yle

ilgilendiler.

Eda'ya kateter takilir takilmaz, Eda’nin kemoterapisi de
basladi. Eda’nin kilosu ve boyu hastaneye tedavi icin her
gelisinde olcillyor, ayrica kan testi* de yapiliyor. Boylece
doktor, Eda’nin o giin tedavi alip almayacagina veya kan
nakline* ihtiyaci olup olmadigina karar verebiliyor. Kan nakli

Eda’nin daha iyi ve enerjik olmasini sagliyor.

Eda kemoterapi aldiginda ilaglar kateterden ona damla

damla veriliyor.
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Bu Eda’nin canini acitmiyordu ama bazen biraz garip
hissetmesine neden oluyordu. Makine bip sesi ¢ikardiginda

kemoterapinin bittigi anlasiliyordu.
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Kemoterapi her seferinde birkag giin strliyordu ve bu stre
icinde Eda’nin hastanede kalmasi gerekiyordu. Annesi
hastanede onunla kaldi. Bazi glinlerde kisa sureli de olsa
babasiyla birlikte Can ve Gozde de onlan ziyarete geldi.
Eger atesi cikarsa Eda’nin bazen hastanede biraz daha uzun

kalmasi gerekebiliyordu.

Eda serviste kalmayi sorun etmiyordu clinkli orada yeni
arkadaslar edinmisti. Kendini iyi hissettigi gtinlerde,
ogretmenlerle ve gonlltlerle birlikte oyunlar oynuyor,

etkinliklere katiliyordu.

Evde ise Eda'ya ilacini annesi ve babasi veriyordu. Kan

testleri icin de hastaneye gidiyorlardi.
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Kemoterapiden birkag
hafta sonra Eda’nin saclari
dokilmeye basladi. Doktor
bunun olacagini sdylemis
ve tedavi bitince saclarinin
yeniden cikacagini ona
anlatmisti. Ayrica doktor
bu durumun onun

canini acitmayacagini da
sOylemisti; Eda o zaman
ona pek inanmamisti ama

doktor hakliydh.
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Eda saci olmayan baska cocuklar gordi; bazilarinin baginda
peruk, sapka, esarp ve bandana vardi; hatta bazilarinin sagi
bile ¢cikmisti. Eda’nin sapkasi vardi. Eda ve diger ¢cocuklar
birlikte sohbet ediyor ve birlikte oynuyorlardh.
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Eda kendini iyi hissettiginde bazen okula gider, arkadaslarini
gorirdi. Kendini iyi hissetmediginde ise Nihan Ogretmen
Eda’nin evine
gelir ve ona

ders anlatird.
Eda bu dersleri
seviyordu. Annesi
bunun okuldaki
arkadaglarindan
geri kalmamasi
icin ona yardimci

olacagini

soyluyordu.
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Bir glin servise Bahadir isimli bir cocuk geldi, onun kimseyle
oynamasina izin verilmiyordu. Eda hemsirelerden birine
Bahadir'la goriismesine neden izin verilmedigini sordu.
Hemsire, Eda’ya Bahadir'in bir sabah
uyandiginda, bitln bedeninde benekler
olan bir okul arkadasindan sucicegi
hastaligi bulastigini ve 6zel ilaglar almasi
icin hastaneye geldigini soyledi. Eda
suciceginin bulasici olup da kanserin

bulasici olmamasini garip buldu.

Kemoterapi alanlar eger bulasici hastalik

kaparlarsa tedavileri aksayabilirmis.
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Kemoterapi tedavilerinin bitmesi uzun zaman aldi ama en
sonunda bitti. Eda’nin bir tomografisi daha cekildi ve sonra

doktor Eda’nin i1sin tedavisi almasi gerektigini soyledi.

Doktor 1sin tedavisinin tomografi ya da rontgen ¢ekilmekten
farkli bir sey olmadigini séyledi. Eda’nin canini acitmayacak
bir seydi ama Eda kendini yorgun ve biraz kotl hissedebilirdi;
bu ylzden doktor ona kendini iyi hissetmesi icin ilaclar
verebilirdi. Bazen 1sin tedavisi de bazen sacin dokilmesine
neden olurdu ama sadece i1sin tedavisinin uygulandigi
yerdeki sacglar dokaltrda. Isin tedavisini farkh kilan sey
Eda’nin birka¢ dakika hi¢c kimildamadan yatmak zorunda
olmasiydi. Eda’nin yatarken astronot kaskina benzeyen 6zel

olarak tasarlanmis bir maske takmasi gerekiyordu.
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O maskenin yapilmasi icin Eda’nin birkac kere hastaneye
gitmesi gerekti. Maske biraz sikiydi ama Eda’nin agzini ve
gozlerini kapatmiyordu. Eda hi¢ ama hig hareket etmeden

durmaya alismak i¢gin birkag¢ prova yapti.

Eda’nin annesi ve
uzman bir oyun
uydurdular. Eda ve

annesi bir sarkiyi

birlikte soyleyecek,
bu sarki bittiginde
tedavi de bitmis

olacakti.

27



28



Birkac guin sonra isin tedavisi basladi. Eda’nin, Gzerinde
ona isin verecek makinenin oldugu dar ve uzun bir masaya
uzanmasi gerekiyordu. Eda makine calisirken odada tek
basina olmak zorundaydi. Islem sadece birkac dakika
strdyordu ve canini hi¢ acitmiyordu. Ayrica annesi odanin

disinda Eda'yi televizyondan izleyip onunla konusabiliyordu.
Isin tedavisi alti hafta slirdl ve tedavide yasadigi en kot

sey Eda’nin kulaklarinin glines yanigina benzer sekilde hafif

yanmis olmasiydi.
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Birka¢ ay sonra Eda kendini ¢ok iyi hissediyordu ve
doktor butln tedavilerin bittigini, cok yakinda kateterinde

cikarilacagini soyledi.
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Doktor Eda’nin saglikli oldugundan emin olmak icin onun
hastaneye gelmeye devam etmesi gerektigini, boylece saglik

kontrolleri ve taramalari yapabileceklerini soyledi.

I T ——
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Can ve Gozde, anne ve babasinin Eda’nin eve dondisu
icin hazirladiklari stirpriz partiye yardim etti.
Partiye Eda’nin butln arkadaslari

geldi ve Eda henlz takla atmaya
hazir olmamasina ragmen cok

iyi vakit gecirdi.
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BU SOZCUKLER NE ANLAMA GELIYOR?

Hastanedeyken birgok farkli yabanci sozctik duyabilirsiniz.
Birkacini asagida acikladik. Eger burada olmayan
sozclklerden merak ettikleriniz olursa doktorunuza ya da
hemsirenize sorabilirsiniz.

AMELIYAT
Anestetik denilen 6zel bir ilag verip uyutulmandan sonra
doktorlarin seni incitmeden vicudunu iyilestirmeleridir.

ANESTEZI
Ameliyat sirasinda agr hissetmemeniz icin girdiginiz derin
uykudur.

BEYIN VE SINIR CERRAHI
Beyin ameliyatlari konusunda uzmanlasan doktora denir.

ISIN TEDAVISi (RADYOTERAPI)

Bazi 6zel isinlarin timore verilmesiyle kemoterapi ve
ameliyat sonrasi kalan en kiguk timorin bile yok edilme
islemine denir.



KAN TESTI

Kaninizdan az miktarda ornek alinir ve kag tane akyuvar,
alyuvar ve kan pulcugu oldugunu goérmek igin sayim yapilir.
Buna tam kan sayimi da denir.

KAN NAKLI
Kan sayiminiz dustk oldugunda, kendinizi daha iyi hissetmek
icin size kan verilmesine ihtiyaciniz olur.

KANSER
Vicudunuzdaki hiicrelerin sagliksiz hale gelmesi ve
kontrolstiz sekilde kendi baslarina cogalmasidir.

KEMOTERAPI

Kanseri iyilestiren bircok farkli ilacin birlikte verilmesidir.
Kemoterapi bazen hap ya da surup seklinde agizdan; bazen
de damar yolu araciligiyla verilmektedir.



PORT, HICKMAN, BROVIAC KATATERLERI

Bir ya da iki damar hattinin, siz anestezi altindayken damara
sokulmasidir. Boylece gogsuinuzin tzerindeki deride kigulk bir
delik acilmis olur.

TOMOGRAFI
Doktorun viicudunun icine bakmak icin yaptigi rontgene
benzeyen bir tarama islemine denir.



ONEMLI NOTLAR

Herkesin tedavi stirecine yonelik deneyimlerinin farkli olacagini ve her
zaman tedavinin 6ykide yer alan sekliyle ilerlemeyecegini hatirlatmak
isteriz. Ayni sekilde hizmetler ve hastane olanaklari da farklilik
gosterebilir. Tim bu sebeplerden dolayr KACUV kitapta yer alan
tedavi slirecleri ya da onerilerden kaynaklanacak herhangi bir zarar ya
da kaybin sorumlulugunu almamaktadir. KACUV kitaplari gelismeler
dogrultusunda glincelleyecegdini de taahhit eder.

Ayrica KACUV tarafindan hazirlanan bu kitap igerigi tibbi otorite
olarak kabul edilmemelidir. Her hastanin ve ailesinin, kendi 6zel
kosullari dogrultusunda tedavilerini yuriten hekimlerle iletisimde
olmalari tavsiye edilmektedir.

CLIC Sargent “Mary has a brain tumour” kitabinin cevirisinden
kaynakli herhangi bir sorumluluk kabul etmemektedir.



KANSERLI COCUKLARA UMUT VAKFI

Kanserli Cocuklara Umut Vakfi (KACUV), “Nerede yasam varsa, orada
umut vardir” felsefesi ile 2000 yilinda Istanbul Universitesi Cerrahpasa Tip
Fakiltesi Cocuk Sagligi ve Hastaliklari Hematoloji Onkoloji Servisi'nde
cocuklari tedavi gérmekte olan aileler ile hekimlerinin bir araya
gelmeleriyle kuruldu.

KACUV'un kurulus amaci; “Maddi sorunlari nedeniyle tedavileri aksama
riski taglyan cocuklarin tedavilerinin surekliligini saglamak” ve kanser
ile micadelede 6nemli bir gereksinim olan psikolojik destek ve cocuk
psikolojisine uygun tedavi ortaminin yaratiimasidir.

Aile, yakin cevre, saglik calisanlari ve saglik sistemi ile kamuoyunda
farkindalik yaratarak kanserli cocuklarin tedavi sireclerini gelistirecek
ve psikolojik, sosyal, fiziksel ve tibbi agidan yasam kalitelerini arttiracak
etkinlikler yuritmektir.

Vakif 2012'de bagislarla projelendirilen Aile Evi'ni hizmete agmistir. Aile
Evi sehir disindan Istanbul’a tedavi icin gelen ailelerin tedavileri sliresince

Ucretsiz konaklayabilecedi 14 oda ile hizmet vermektedir.

Bu kitabi Ucretsiz olarak almak icin 0212 291 31 10 numaral telefondan ya
da bilgi@kacuv.org e-posta adresinden bize ulasabilirsiniz.
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